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AUlISITIE: VIVIE aveC
o syndrome dAsperger

.

Greta Thunberg a
été diagnostiquée
Asperger i 11 ans.
Les signes de ce
syndrome étant
discrets, les
diagnostics sont
souvent tardifs.
Emmanuele Contini/
Getty Images
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Porte-étendard de
lalutte pour le climat,
lajeune Suédoise
Greta Thunberg est
atteinte du syndrome
d’Asperger,

un trouble qu’elle
qualifie de «super-
pouvoiry. Cadeau

ou handicap? Regards

de spécialistes.

ELODIE LAVIGNE
elodie.lavigne@planetesante.ch

nvisage fermé, un air grave, des

convictions inébranlables. La

jeune activiste Greta Thunberg

est devenue la figure emblémati-

que de lalutte pour le climat. En
avril dernier, c’est une autre facette desa
personnalité qu’elle mettait en avant a 'oc-
casion de la Journée mondiale de sensibili-
sation a Pautisme. Diagnostiquée Asperger
411 ans, ’'adolescente a fierement revendi-
qué sa différence sur son compte Insta-
gram, qualifiant le syndrome dont elle est
porteuse de «super-pouvoir». Non sans rap-
peler que pour la plupart, vivre avec
I'autisme est une lutte sans fin, a ’école ou
dans le milieu professionnel.

Mais qu’est-ce que le syndrome d’Asper-
ger? Ce trouble neurodéveloppemental est
P’'une des nombreuses formes d’autisme.
Autrement dit, c’est un trouble du spectre
autistique (TSA). Les personnes atteintes de
TSA ont en commun des difficultés plus ou
moins sévéres et invalidantes dans les inte-
ractions sociales et la communication. Cel-
les-ci sont associées a plusieurs particulari-
tés: des intéréts restreints, des conduites ré-
pétitives, une intolérance au changement,
ainsi qu’une sensibilité particuliére (hyper
ou hypo) aux stimuli sensoriels (bruit, lu-
miére, odeurs, toucher). Le syndrome d’As-

perger se situe a I'extrémité basse du spec-
tre. Ainsi, les personnes atteintes n’ont ni
déficit intellectuel ni retard de langage. Ar-
réts de bus, plan dela ville, horaires de train
connus par ceeur: leur mémoire est plus im-
portante que celle de la moyenne des indi-
vidus. Elles peuvent présenter des aptitu-
des au-dessus de lanormale dans certains
secteurs, «mais ne sont pas pour autant a
haut potentiel», précise la Pre Nadia Cha-
bane, directrice du Centre cantonal de
Pautisme du Centre hospitalier universi-
taire vaudois (CHUV).

Un fonctionnement particulier

Dans la prime enfance, les signes d’Asperger
sont souvent subtils, ce qui explique pour-
quoi le syndrome peut longtemps passer
inapercu. Néanmoins, certaines situations
pourtant banales du quotidien susciter par-
fois des réactions hors normes chez ces en-
fants, dont les comportements ne sont pas
toujours simples a décoder: «Sile parent
change soudainement de chemin pour aller
dlacréche, Penfant Asperger peut faire une
crise monumentale, illustre le Dr Fran¢ois
Hentsch, médecin responsable du pro-
gramme psychodéveloppemental global au
Centre de développement des Hopitaux
universitaires de Genéve (HUG). Ces en-
fants sont plus durs a calmer, ce qui peut
étre éprouvant et culpabilisant pour les pa-
rents, qui ont le sentiment de ne pas étre a
la hauteur.» Leur sensibilité particuliére aux
stimuli sensoriels peut également accen-
tuer leur mal-étre et générer des incompré-

hensions. «Au sein dela famille, ce sont des
enfants qui ne sont pas aussi souvent que
les autres dans ’échange spontané et sont
essentiellement focalisés sur leurs centres
d’intérét. Ils sont affectueux et dans 'empa-
thie, mais peuvent exprimer différemment
leurs émotions», poursuit Nadia Chabane.
Parfois pétris dans leur rigidité, ils imposent
des régles de fonctionnement d la maison et
ont tendance a fuir les réunions sociales
(anniversaires, etc.).

L’adolescence, un passage délicat
Alécole, ce sont des éléves discrets et cal-
mes. S’ils rencontrent a priori peu de pro-
blémes dans les apprentissages en début
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de scolarité, ils peinent parfois a compren-
dreles consignes adressées au groupe et
sont surtout moins a I’aise dans les interac-
tions. En raison de leurs intéréts souvent
décalés, ils sont parfois moqués et mis de
c6té, et deviennent solitaires. Leur diffi-
culté a comprendre les codes sociaux est
problématique: «Ils partagent avec les
autres les connaissances encyclopédiques
sur un sujet, mais ne vont pas s’apercevoir
du désintérét de leur interlocuteur», re-
prend le Dr Hentsch. Leur gentillesse et
leur honnéteté leur jouent également des
tours. «Naifs, ils ne décodent pas les com-
portements malveillants. Ils peuvent alors,
sans s’en apercevoir, étre utilisés parle
groupe et devenir des souffre-douleur»,
décrit la PreChabane.

Avecl’age, ces difficultés dans la sociali-
sation et la compréhension du jeu social
sont de plus en plus marquées. I’adoles-
cence et le passage a 'age adulte sont sou-
vent des phases de grande détresse, durant
lesquelles le jeune Asperger prend cons-
cience de sa différence en méme temps que
de son besoin d’intégration sociale et pro-
fessionnelle. Dans 60% des cas, le syn-
drome d’Asperger s’accompagne de troubles
psychiatriques (anxiété, dépression, trou-
bles du comportement alimentaire, etc.). La
Pre Chabane note une forte demande d’aide
a ce moment-la du parcours de vie.

Il faut savoir que malgré la médiatisation
atraverslafiction, comme dans I’inoublia-
ble film «Rain Man», ce syndrome reste lar-
gement méconnu, d’ou des diagnostics sou-
vent tardifs. La Pre Chabane milite pour une
meilleure formation des médecins. Carle
diagnostic, aussi brutal qu’il puisse étre, est
aussi I’assurance de pouvoir étre aidé. Mal-
gré la forte composante génétique de
I’autisme, «plus on intervient tot, mieux on
peut dévier la trajectoire», souligne le
DrHentsch. Une prise en charge adaptée
(groupes d’habiletés sociales, gestion du
stress et des émotions, logopédie, psycho-
motricité, accompagnement adapté en mi-
lieu scolaire et professionnel, etc.) permet
aux personnes Asperger de mieux accepter
leur fonctionnement, d’acquérir des com-

pétences sociales et de se protéger des sti-
mulations excessives. «Etre en capacité de
comprendre leurs particularités leur donne
beaucoup de ressources et de force», estime
le spécialiste des HUG. C’est précisément ce
quaffirme Greta Thunberg dans son post:
«J’ai eu ma part d’anxiété, de dépression,
etc., mais grace aux bons ajustements, ce
trouble peut étre un super-pouvoir.»
Vraiment? «Je n’irai pas jusqu’a dire que
c’est un cadeau, mais les personnes Asper-
ger sont protégées de la pensée consen-
suelle et du compromis. Elles nous aident a
voir les choses de maniére objective», ana-
lyse la Pre Chabane. Mais toutes m’ont pas
de don particulier et seules les plus préser-
vées d’entre elles partagent la positivité de
lajeune Suédoise. Malgré tout, reléve le Dr
Hentsch, «quand on arrive a créer un lien
avec elles, la qualité de la relation est excep-
tionnelle et trés authentique». «Elles nous
donnent une sacrée lecon d’humilité et de
tolérance. Leur vision pure et non détour-
née de la vie est une bouffée d’oxygéney,
conclut la Pre Chabane.
EN COLLABORATION
AVEC PLANETE SANTE

«Quand on
arrive a créer
un lien avec
un Asperger,
la qualité
delarelation
est excep-
tionnelle et
trés authen-
tique»

Dr Francois
Hentsch,
Centrede
développement
des HUG
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Témoignage: «Pour notrefille, le
diagnostic a éteé trés difficile a accepter»

«Marie a eu beaucoup de diffi-
cultés d’apprentissage, liées a
une dysphasie. C’était une en-
fant gaie, mais assez solitaire.
A15 ans, elle s’est renfermée,
est devenue mutique, stati-
que, avec des pensées noires,
celanous a beaucoup inquié-
tés. Elle a malgré tout trouvé
une place d’apprentissage,
mais au bout de six mois, elle
ne nous parlait plus a nous non
plus. Ce n’est qu’a 18 ans, apreés
différents suivis, quune psy-
chiatre a posé le diagnostic
d’Asperger. Pour notre fille,
cela a été et reste tres difficile a
accepter. Elle passe par des
phases anxieuses, puis dépres-
sives, il faut beaucoup la sou-

tenir. Elle déteste la foule.
Dans les magasins, dés qu’une
vendeuse s’approche, elle se
bloque et se renferme. Dans les
fétes aussi, elle se déconnecte
trés vite. Elle a pu finir son ap-
prentissage grace a un coa-
ching pour améliorer ses com-
pétences sociales et a bénéficié
d’un accompagnement sur son

lieu de travail. Elle a ensuite
trouvé une place de travail a
100%, mais n’a pas voulu
qu’on explique la situation a
son employeur. Cela ne s’est
pas bien passé. Elle était trés
angoissée, devait beaucoup
s’adapter et avait dumal a gé-
rer le bruit, 1a lumiére et les sti-
mulations. Aprés un arrét ma-

ladie, elle a repris a 50%, ce qui
lui permet de souffler. Elle tra-
vaille danslalogistique: elle
est trés performante et rapide
car elle ne discute pas. Elle

n’est toutefois pas préte pour
un travail qui serait plus en
adéquation avec ses capacités.
Elle n’a pas confiance en elle,
dit qu’elle n’a pas de don extra-
ordinaire. Nous favorisons son
autonomie, mais elle ne pour-
rait pas encore vivre seule. Elle
fait partie d*un groupe Asper-
ger, avec qui elle fait des sor-
ties, travaille sur ses aptitudes
sociales et sur ses émotions.
Aujourd’hui, elle commence a
peine a se découvrir et a se
comprendre.»
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